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/QUE ES LA FIBROSIS QUISTICA?

La fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad cronica y hereditaria que afecta
principalmente a los pulmones y al sistema digestivo. En los pulmones, es
donde los efectos de la enfermedad son mas devastadores, la FQ causa
graves problemas respiratorios. En el tracto digestivo, las consecuencias de
la FQ dificultan la absorcion de los nutrientes durante la digestion. Un
diagnédstico precoz puede mejorar la calidad de vida y prolongar la esperanza
de las personas con Fibrosis Quistica.

La Fibrosis Quistica en adelante FQ, es la enfermedad genética y
hereditaria mas frecuente en la raza blanca. Afecta a las glandulas
secretoras del cuerpo, con afectacion multiorganica, especialmente causa
dafios a érganos como los pulmones, pancreas, higado y a los aparatos
digestivo y reproductor. La FQ no es contagiosa.

Las personas que tienen FQ, por un defecto genético producen en todos los
érganos que emiten secreciones un moco viscoso; en el aparato respiratorio
este moco tapona los pulmones, haciendo dificil la respiracién y en el
aparato digestivo, impide la correcta digestién y asimilacién del alimento.
Existe una gran variedad en los sintomas y la gravedad de la enfermedad
entre unos pacientes y otros.

Para controlar los inevitables efectos secundarios, el afectado ha de
medicarse diariamente, aportando por via oral enzimas pancreaticas,
diversas vitaminas, suplementos alimenticios, antibidticos via oral o
intravenosa, administracion diaria de aerosol terapia que juntos a la
realizacion de técnicas de fisioterapia respiratoria, permiten una mejora en
las funciones respiratorias, hacen que el auto cuidado diario del afectado se
conviertan en un factor primordial en su supervivencia, sin que por
desgracia sea suficiente para avalar la misma.
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Cuando se desarrolla plenamente la enfermedad, afecta, cuando menos, a
tres sistemas del organismo humano:

e Al pulmoén, con infecciones de repeticiéon que provocan en €l un dano
progresivamente mas intenso.

e Al aparato digestivo y en especial, aunque no de forma exclusiva, al
pancreas.

e A las glandulas sudoriparas, es decir, las encargadas de producir
sudor.

Junto a los casos en que se observan simultaneamente estos tres tipos de
manifestaciones patologicas, existen otros en los que no se ven afectados
todos los sistemas (por ejemplo puede faltar el trastorno digestivo). En otros
casos, por el contrario, pueden darse alteraciones distintas a las enunciadas
tales como afectacion del higado, diabetes, esterilidad, etc.

Las indicaciones terapéuticas son:

e Afecciones de nariz y garganta: Rinitis, Sinusitis, Faringitis y
Catarros; tanto en procesos cronicos como en procesos patolégicos de
componente alérgico.

e Afecciones oculares: Conjuntivitis alérgicas.

e Afecciones bronquiales: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Croénica
EPOC: Bronquitis del fumador, Asma bronquial, Enfisema.

e Afecciones del tracto urinario: Cistitis, Litiasis renal calculos de
rinén, Curas de diurésis.

La Fibrosis Quistica es considerada hoy en dia una enfermedad cronica e
incurable, situando la edad media de supervivencia en torno a los 32 anos.
La FQ es una enfermedad compleja, multisistémica, y por ello su
tratamiento es también complejo, pues ha de incidir sobre cada uno de los
aspectos en que la enfermedad se ponga de manifiesto en cada persona.

La experiencia demuestra que el paciente de FQ debe recibir una atencién
integral, idealmente en Unidades de Fibrosis Quistica especializadas con
experiencia en numerosos casos. También esta demostrado que el
tratamiento temprano favorece a una mejor calidad y esperanza de vida. Al
mismo tiempo, el paciente de FQ, ha de ser revisado periédicamente
realizandosele controles de capacidad pulmonar, balances de grasa,
cultivos,...
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El tratamiento requiere de una constancia y disciplina que ocupa gran
cantidad de tiempo del dia. Por ello, el afectado y sus familiares
frecuentemente adaptan sus esfuerzos, horarios y ritmos al que marca el
tratamiento.

Debido a que en cada afectado la enfermedad puede manifestarse en grado y
de modo diferente, no existe un tratamiento estandarizado sino que, mas
bien, es el especialista quien determina en cada momento cual es el
tratamiento mas adecuado.

Aun asi, los tratamientos y disciplinas que actualmente se aplican son:

+ Ejercicios de fisioterapia respiratoria. Precedidos de la inhalacion de
distintos medicamentos para la fluidificacién de la mucosidad.

* Tratamientos, antibidticos por via oral, intravenosos o inhalados.

* Enzimas pancreaticas en cada comida, administradas por via oral en
forma de capsulas.

* En los casos en los que se desarrolla diabetes, el tratamiento propio de
esta enfermedad.

+ Complementos vitaminicos.

+ Complementos caléricos, ademas de una dieta adecuada.

QUIENES SOMOS

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA

La Asociaciéon fue constituida el 30 de Mayo de 1992 por un grupo de padres y
madres de afectados/as de Fibrosis Quistica en Castilla-La Mancha que
experimentaron la necesidad de asociarse para luchar de formar conjunta por
mejorar la calidad de vida y bienestar social de sus hijos/as.

Nos caracterizamos por ser una asociacién autondémica, sin animo de lucro con
personalidad juridica propia que se encuentra inscrita en los siguientes registros:

e Registro General de Asociaciones de la Junta de Comunidades de Castilla-
La Mancha con el N°: 05720

e Registro Central de Entidades de Voluntariado de Castilla-LLa Mancha con
el N° 16/358/06

e Registro de Entidades y Centros de Servicios Sociales de Castilla-La

e Mancha con el N° 1219
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Estamos integrados dentro de la Federacién Espanola de Fibrosis Quistica y
Tenemos Convenio de Colaboracién con el INDEPF (Instituto de Investigaciéon y
Desarrollo Social de Enfermedades Poco Frecuentes.

Los Fines de la asociacién son los siguientes:

1. Apoyar al cuidado, asistencia y proteccién, tanto social como asistencial de
los enfermos afectados de Fibrosis Quistica.

2. Atencién y apoyo a las familias de los/as enfermos de Fibrosis Quistica.

3. Informacion, sensibilizacién y participaciéon tanto de los enfermos de
Fibrosis Quistica como de los familiares.

4. Promocionar los servicios médicos, asistenciales, educativos, laborales,
alojamiento, si procede residenciales y sociales, necesarios y adecuados para
el tratamiento de los enfermos de Fibrosis Quistica y sus familias.

5. Promover y apoyar la investigacion cientifica de la enfermedad denominada
Fibrosis Quistica.

Mision consiste en Mejorar la Calidad de Vida y Bienestar Social de las personas
con Fibrosis Quistica contribuyendo al conocimiento, estudio y asistencia de la
enfermedad en Castilla- La Mancha.

Vision: Contribuir a que la Fibrosis Quistica sea una Enfermedad conocida por
toda la poblacién en general. Lograr que todas las personas afectadas por Fibrosis
Quistica reciban una Atencién Integral y tengan acceso a todos los
servicios/tratamientos sociales y sanitarios necesarios.

Valores:

e Respeto: Como valor que permite reconocer, aceptar, apreciar y valorar las
cualidades de los/as demaés. Es decir, el reconocimiento del valor propio y de
los derechos de las personas y familiares con Fibrosis Quistica.

e Empatia: referida entre otras cosas a la escucha activa, la comprensiéon y el
apoyo emocional. Prestando ayuda emocional y teniendo especial interés
ante las situaciones de exclusién y vulnerabilidad.
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e Compromiso: en mejorar la Calidad de Vida, Bienestar Social y Derechos
de las personas afectadas por Fibrosis Quistica.

e Justicia Social: entendida como el compromiso para combatir y compensar
las desigualdades sociales de las personas afectadas por Fibrosis Quistica.
Para fomentar al maximo el potencial de las personas y contribuir al
desarrollo de nuevas oportunidades de las personas vulnerables y en riesgo
de exclusién social.

e Trabajo en Equipo y Participaciéon: Promover la implicaciéon de todo el
tejildo humano que conforma la asociacién: Junta Directiva, socios/as,
profesionales, voluntarios/as etc. Buscando estrategias para el trabajo
conjunto y la cooperacién de todos/as los miembros
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ACTIVIDADES DE 2019

7 DE ENERO
Puesta en marcha de nuestra nueva imagen y pagina web.

https://www.fgcastillalamancha.org/

% Asociacién Castellano-Mancheg- % [l +

< c @ fqcastillalamancha.org Q ¥
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Noticias v Contacto x Buzén de Sugerencias Encuesta de satisfaccion

- Conocenos v & Que es Ia Fibrosis Quistica ? Colabora Voluntario Merchadising FQ

an@

Conoce Colabora Hazte
La Asociacion con nosotros Voluntario

sllano-Mancheg: X S

| fqcastillalamancha.org/servicios

SERVICIO DE INFORMACION, PREVENCION Y PROMOCION DE LA FISIOTERAPIA: ASISTENCIA SERVICIO DE ATENCION E
VALORACION Y ORIENTACION FIBROSIS QUISTICA REHABILITADORA INTERVENCION SOCIAL
Este servicio consiste en la Edicion y difusion de una La finalidad de Ia fisioterapia A través de este servicio se
puerta de entrada a nuestra campafia sobre la FQ sus respiratoria consiste en trabajaran las necesidades y
entidad, sera gestionado por la caracteristicas y tratamientos eliminar el acumulo de moco demandas sociales de 1as
Trabajadora Social para dar a conocer la de los bronquios que tanto personas afectadas por FQ
enfermedad a la sociedad en  dafio hemos visto que produce
general y de esta manera en los pulmones

mejorar la aceptacion y la
integracion de las personas
con FQ.
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& Asociacion Castellano-Mancheg: X +

C @ fqcastillalamancha.org/voluntario

Hazte Voluntario

¢Quieres colaborar con nuestra asociacion en alguna actividad determinada? Hazte voluntario y colabora con nosotros.

Descargar Plan Voluntariado FQ-
CLM

Formulario de Voluntariado

Déjanos tus datos y Nos pondremos en contacto con contigo.

Nombre y spefidos

e N e . B W

< C a illal cha.org/! 2fa2ca79 Q W

g0 o Colabora Voluntario Merchadising FQ
N Q- cl/v\ R
Buzoén de Sugerencias Encuesta de satisfaccion
Mo | Asociacion casrertano MancHEca Contacto
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¢QUE ES LA FIBROSIS QUISTI

Sintomas =
Respiratorios Sudor salado

La fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad cronica y hereditaria que afecta principalmente

alos puimones y al sistema digestivo. En los pulmones, es donde los efecios de la
enfermedad son mas devastadores, la FQ causa graves problemas respiratorios. En el fracio
digestivo, Ias consecuencias de la FQ dificultan la absorcion de los nutrientes durante la
digestion. Un diagnostico precoz puede mejorar |a calidad de vida y prolongar la esperanza
de las personas con Fibrosis Quistica.

()

.
\

Sintomas

Sintomas Respiratorios

Pancredticos

Sintomas X Sintomas
intestinales 2. ? Reproductivos
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12 DE ENERO

Asistencia al Taller de gestién de Calidad organizado por la Federaciéon Espafiola
de Fibrosis Quistica para las asociaciones miembro; con el principal objetivo de
obtener el sello de Excelencia a la Gestion y al Compromiso Social de la Fundacién
Grupo Develop.

https://fibrosisquistica.org/la-federacion-organiza-varios-talleres-de-gestion-de-calidad-para-

las-asociaciones-de-fibrosis-
quistica/?fbclid=IwAR3IFI2zDdW6GgqgbTFERXaFJoDyafhW2Kx080itVmuG17R6ZRa8IhLR5W4

20 DE FEBRERO

Reunién en nuestra sede de Campo de Criptana con Ana Ojanguren Saez.
Directora de Relaciones Institucionales en Espafia y Portugal. Para tratar la
situacion actual de la aprobaciéon en Espana del Orkambi y Symkevi.

A

VERTEX
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27 DE FEBRERO

Participaciéon en la concentracién organizada por la Asociacién Madrilena y la
Federaciéon Espafiola de Fibrosis Quistica frente al Ministerio de Sanidad para
reclamar la financiacion de los nuevos medicamentos: ORKAMBI Y SYMKEVI.

28 DE FEBRERO

Participacion en la campana de INDEPF por el dia Mundial de las enfermedades
Poco Frecuentes “Da la cara a las EPF”

W "".,

10
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Da la carapor las
enfermedades poco
frecuentes #fibrosis

et i
B Da la cara por las
£ enfermedades
poco frecuentes

, . O
Da la cara pﬁ,.la-s.‘*e‘mfermedades
poco frecuentes #Fibrosis
quistica

4 = P —
Da la cara por
las
> enfermedades
poco frecuentes
Fibrosis quiri-iuz_,/

"DA LA CARA POR LAS
ENFERMEDADES POCO
FRECUENTES”
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20 DE MARZO

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA

Trabajador/a Social en este tipo de Asociaciones.

DE FIBROSIS QUISTICA

Participaciéon en la celebracién del Dia del Trabajo Social en la Facultad de
Ciencias Sociales de la Universidad de Talavera de la Reina. Ponencia sobre qué es
la Fibrosis Quistica, La Asociacién y cudles son las principales funciones de un

https://www.facebook.com/photo.php?fbid=102170360055248448&set=pcb.10217035998044

657&type=3&theater

DIA DEL TRABAJO SOCIAL:
“PROMOVER LA IMPORTANCIA DE
LAS RELACIONES HUMANRS"

09:30-10:00
6n Dologados y Delogadas de curso

Asociacién Colabera: Punte de encuentro familiar @
Gerardo N. Gonzalez Stéfan| y Teresa Navas Glembotzky
10:45-11:30

Asociacion Talaverana de Lucha Contra los Malos Tratos
Maria Rosa Diaz Bodas

11:30-12:00 DESCANSO

Castellano Manchega de la Fibrosis Quistica
6n Martinez y Cristina Serrano Serna
12:45-13:30

Importancia de la colegiacion en el Trabajo Social
Pedro de la Paz

14:00-15:00 COMIDA Y CAFE EN EL HALL

16:00-17:00
Corto/debate
17:00-18:00
Entrevista abierta profesorado
18:00-18:15 DESCANSO
18:15-19:15
Trivial
LUGAR:
SALON DE GRADOS

’, FECHA:

L & 20 DE MARZO OE 2019
ORGANIZA:

C .
DELEGADOS/AS Y SUBDELEGADO DE $UCLM
TRABAJO SOCIAL

C/Alvarez de Castro S/N. 13610-Campo de Criptana. Ciudad Real
926553475/696847761 info@fqcastillalamancha.org

www.fqcastillalamancha.org

12


https://www.facebook.com/photo.php?fbid=10217036005524844&set=pcb.10217035998044657&type=3&theater
https://www.facebook.com/photo.php?fbid=10217036005524844&set=pcb.10217035998044657&type=3&theater

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA

DE FIBROSIS QUISTICA

X ot

ASOCIACION CASTELLANO-MANCHEGA
~ ~  DEFIBROSIS QUisTiCA

22 DE MARZO

Reuniéon en Campo de Criptana con asociaciones de Enfermedades Poco
Frecuentes de Castilla — La Mancha para crear la Alianza castellano-manchega de

asocliaciones de pacientes de EPF.

‘ibrosis
Quistica

ALIANZA . EPF

ENFERHEDADES POCO FRECUENTES

13
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22 DE MARZO

Reunioén de la Alianza con el Partido Popular de Castilla-La Mancha para
explicarles nuestras demandas como colectivo de Enfermedades Poco Frecuentes en
la Regién.

https://www.fqcastillalamancha.org/ultimas noticiasFQ-CLM#reunionasociacionesyvisitapp

14
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27 DE MARZO

Asistencia a los platos de CLMMedia para grabar un video sobre las enfermedades
poco frecuentes para realizar una Campaiia de Visibilidad de las EPF durante el
mes de abril.

https://www.facebook.com/enfermedadespocofrecuentes/photos/a.1560368637556048/224
0061596253412/?type=3&theater

https://www.youtube.com/watch?v=g00cU -zdac

24 DE ABRIL

DIA NACIONAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

Iluminacién de monumentos emblematicos de diversas ciudades de la regién de los
colores identificativos de la Fibrosis Quistica. Realizacién de Nota de Prensa para
sensibilizar e informar a la poblacion acerca de esta enfermedad. Participacion en
la campana de visibilidad organizada por la Federaciéon Espanola de Fibrosis
Quistica: “Pompas por la Fibrosis Quistica

https://www.fgcastillalamancha.org/ultimas noticiasFQ-CLM#dianacionaliluminacionpompas
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https://www.facebook.com/enfermedadespocofrecuentes/photos/a.1560368637556048/2240061596253412/?type=3&theater
https://www.youtube.com/watch?v=q0OcU_-zdac
https://www.fqcastillalamancha.org/ultimas_noticiasFQ-CLM#dianacionaliluminacionpompas
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6 DE ABRIL

Asistencia a la Asamblea General Anual de la Federacion Espanola de Fibrosis

Quistica

14 DE MAYO

La Alianza Castellano Manchega de Asociaciones de Enfermedades Poco
Frecuentes, presenta con motivo de la Campana Electoral un Decalogo de
necesidades de los pacientes con Enfermedades Poco Frecuentes y sus Familias. El
decalogo es entregado en la Consejeria de Sanidad.

Puedes ver y descargarte el decalogo pinchando aqui.

https://www.pocofrecuentes.org/ultimas publicaciones#decalogo
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https://www.pocofrecuentes.org/ultimas_publicaciones#decalogo
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3 DE JULIO

Participaciéon en la movilizacién organizada por la Asociacién Madrilena de
Fibrosis Quistica frente al Congreso de los Diputados para reclamar la financiacién
de los nuevos medicamentos: ORKAMBI Y SYMKEVI.

https://www.facebook.com/fibrosisquisticamadrid/photos/pcb.2811754722230164/28117544
32230193/?type=3&theater

— - -
L ,‘-\uﬁj’{ MmO PODEMOS,
PESITT=1"  ESPERAR_ 3

g‘fg_ wyxs}j
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13 y 14 DE JULIO

Celebraciéon en Consuegra de San Cristébal, Patron de los Conductores. La
celebracién consiste en una pequena Romeria con tastas, colchonetas inflables ete.

Este afno ha sido un evento solidario con numerosos patrocinadores. . Organizado
por las hermandades de “San Cristébal” y “Consuegra en ruta”. El dinero
recaudado fue destinado a nuestra Asociacién y a la Asociacién Municipal de
Alzhéimer.

https://www.facebook.com/fgcmancha/photos/pcb.865367403842540/865367093842571/?t
ype=3&theater

8 DE SEPTIEMBRE
DIA MUNDIAL DE LA FIBROSIS QUISTICA

Desde la Asociacién emitimos una Nota de prensa de la cual se hicieron eco
numerosos medios de comunicacién regionales y locales.

https://www.fqcastillalamancha.org/ultimas noticiasFQ-CLM#diainternacional

ifuturoYAesposible
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21 DE SEPTIEMBRE

Participacién en la movilizacién organizada por la Federaciéon Espafiola de Fibrosis
Quistica y todas las asociaciones autonémicas en Madrid para exigir la financiacién
de los nuevos tratamientos, Orkambi y Symkevi, que frenan el deterioro que
produce la Fibrosis Quistica en las personas con determinadas mutaciones.

https://fibrosisquistica.org/cientos-de-personas-se-han-vuelto-a-manifestar-hoy-en-madrid-

para-exigir-la-financiacion-de-los-medicamentos-orkambi-y-symkevi/

https://www.consalud.es/pacientes/pacientes-de-fibrosis-quistica-necesitamos-y-solicitamos-
un-acuerdo-urgente 68479 102.html?fbclid=IwAR3aX2E9Eg-8Ji8uzhG-
wLicbpLDBH6TXYY9BHzTDg-fvkJbBcVPyYF9i8IA
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20 DE OCTUBRE

Asamblea General Extraordinaria. Celebracién de Asamblea para aprobar todos
los documentos elaborados para mejorar la gestion y calidad de la asociacién: Plan
de Voluntariado, Cdbdigo Etico, Plan de Formaciéon, Vision y Mision de la
organizacion, Plan de Igualdad etc.

R R-C

ASOCIACION CASTELLANO-MANCHEGA
DE FIBROSIS QUisSTICA
= Q

26 DE NOVIEMBRE

Asistencia al Congreso del Grupo Develop en Madrid y recogida del certificado de
calidad de excelencia a la gestion y al compromiso social otorgado por el Grupo
Develop y Bureau Veritas.

https://www.fqgcastillalamancha.org/ultimas noticiasFQ-CLM#certificadolestrella

=<~ NIWVEL 1 ESTRELLA

Bureau Veritas Certification
otoraa el reconocimiento 1 Estrella a la Gestién ¥ al Compromiso Social

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA DE FIBROSIS QUISTICA
[S AD REAL

/307
Fecha de validez: 23/10/2021
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23 DE DICIEMBRE

Elaboracién de felicitaciéon navideia. Envio a todos los socios/as, Federacidn,
Asociaciones de FQ y otras entidades amigas.

https://www.facebook.com/photo.php?fbid=10219264554037164&set=a.1020785530285301
5&type=3&theater

Feliz Navidad 4
Pm’a;um Aro Naeva!/
R Sre-om

bﬁ | ASOCIACION CASTELLAND-MANCHEGA
F A
f_f_; DE FisRosts QuisTic

28 DE DICIEMBRE

El Club de Tenis de Mesa de Alcazar visibiliza la Fibrosis Quistica y colabora con
nuestra asociacién en su VII Torneo de Navidad.

https://www.fqcastillalamancha.org/ultimas noticiasFQ-CLM#Tenismesaalcazar2019
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Ademas durante todo el afio se han desarrollado los siguientes servicios:
SERVICIO DE FISIOTERAPIA DOMICILIARIA

En 2019 se han realizado 10 sesiones de fisioterapia a domicilio a cada usuario/a

del servicio. Aumentando asi las sesiones con respecto al afio pasado que fueron
8.

SESIONES DE FISIOTERAPIA POR
USUARIO/ANO

W 2017 5 SESIOMNES
W 2018 B SESIOMNES
W 2019 10 SESIOMNES

f § # Usuarios beneficiados: 24 personas con FQ

Edad de los participantes

0-14 15-26 27-33 MAS DE 40
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SATISFACCION DEL USUARIO.

ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA

DE FIBROSIS QUISTICA

Adherencia. Frecuencia de realizacion de la fisio si no va el fisio al domicilio

Sesiones segln contenido:

Revision de las técnicas: 72,7%
Aprendizaje de nuevas técnicas: 45,5%
Ejercicio fisico dirigido: 27,3%.

Ejercicios de higiene postural: 27,3%.

@ Diariamente dos veces al dia o mas
@ Diariamente una vez al dia

@ 3o 4veces ala semana

@ Solo cuando me siento peor

® Solo cuando viene el fisio

Cumplimiento de expectativas por parte de los/as usuarios/as:

Ha cumplido mucho sus expectativas el 36,4% y las ha cumplido bastante el 63,6%

restante.

A la fisioterapeuta se le valora con un 4,7 sobre 5.
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SERVICIO DE INFORMACION, VALORACION Y ORIENTACION

Este servicio es la puerta de entrada a nuestra entidad, ha sido gestionado por
nuestra Trabajadora Social.

Se ha basado en informar a todas las personas que han contactado con la entidad
sobre quienes somos, explicarles los servicios y recursos que ofrecemos asi como
dar informacién veraz y fiable acerca de la enfermedad. Y lo mas importante, se ha
prestado apoyo y acompafiamiento emocional a aquellos padres/madres de nifios/as
afectados/as que lo han necesitado, dotandoles del tiempo y espacio adecuado para
afrontar el duelo y aceptar la enfermedad.

ATENCIONES REALIZADAS EN 2019:

PRESENCIALES 3
m TELEFONICAS 35
WHATSAPP 4
B EMAIL 11
WEB 6
WEB 6
EMAIL11 WHATSAPP 4
TELEFONICAS 35 B PRESENCIALES 3

0 10 20 30 40

SERVICIO DE ATENCION E INTERVENCION SOCIAL

A través de este servicio se han dado respuesta a las necesidades y demandas
sociales de los/las socios/as (personas afectadas por FQ y familiares). Se ha
realizado una intervencién directa, de forma presencial y telefonica.

Las actuaciones mas importantes llevadas a cabo han sido las siguientes:

e Becas de apoyo educativo y de servicios complementarios

e Solicitud del servicio de fisioterapia en el Centro Educativo

e Solicitud del grado de discapacidad

e Solicitud de prestacion por hijo a cargo con enfermedad grave

e Reclamacion Previas del grado de discapacidad

25

C/Alvarez de Castro S/N. 13610-Campo de Criptana. Ciudad Real
926553475/696847761 info@fqcastillalamancha.org

www.fqcastillalamancha.org



ASOCIACION CASTELLANO MANCHEGA

‘X (/ &_CI/M DE FIBROSIS QUISTICA

"b ' ASOCIACION CASTELLANO-MANCHEGA
~ -  DEFIBROSIS QUisTICA

ATENCIONES REALIZADAS EN 2019: 52

40
35
30
25

20 B TELEFONICAS 35

15
10 = EMAILS

g - WHATSAPP 7

K3 % 2 "\ PRESENCIALES 2

GESTION ASOCIATIVA

Para 2019 la Junta Directiva se propuso buscar herramientas para gestionar mejor
y de manera mas éptima la entidad y sus recursos. Durante este afio se han
elaborado y aprobado diferentes planes y procedimiento para mejorar la gestién y
el compromiso social de la asociacién:

e Plan de Voluntariado

e Plan de Formacién

e Plan de Igualdad

e Codigo Etico

e QOrganigrama

e Mapa de Procesos

e Politica de seleccion y contratacion de personal
o Aplicacion de Ley de Proteccion de datos
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